
NPO 法人愛知県難病団体連合会 令和 2年度第 6 回理事会 議事録 

１ 日時   令和 3 年 2 月 13 日（土） 10：00～12：00 

場所   ZOOM 開催 

２ 出席者  理事 9 名 

３ 審議事項、議事経過の概要及び議決の結果 

上記のとおり定足数に足る出席があったので、下前理事長が議長となり議案の審議に 

入った。 

各議事内容はおおむね報告・提案通りに議決された。 

最初に事務局から、令和 2 年度第 5 回理事会（12 月 12 日）以降の取組み報告がされ 

た。 

・難病患者とウイズコロナ動画作成 

     ２月 2 日動画録画しました。編集中です。 

(愛腎協・奥村会長、パーキンソン・黒岩会長、奥田、林、牛田) 

・名古屋市からの委託事業辞退しました 

これまで、数回にわたって ZOOM 相談しながら準備してきました。 

１月 12 日打ち合わせで、「こういうコロナ感染状況で患者宅を撮影・訪問してよ

いのだろうか」「撮影スタッフも施設勤務者であり、感染防止という問題もある」

など、意見が出されました。 

13 日（水）に名古屋市担当者にそのことを伝え、相談しました。 

部内でのご相談いただき、「そうした事情であればやむをえません、今期事業は

中止しましょう」との返事でした。 

協力お願いしていた梅村さんには電話でその旨お伝えしました。 

委託事業が、来期どのようになるかは、現時点では予定できません。 

これまでやったことのない動画作成であり、困難度合いを予測できなかったこ

と、費用の問題、作成にあたっての当事者意識、テンポの問題など反省すべきこ

とも多々あります。 

これまでにご協力いただいた方へのお礼は事務局判断で対応しました。 

・２０２１年度要望への愛知県・名古屋市からの回答いただきました。 

     １１月９日付で提出 

     回答 愛知県 ２月２日付け  名古屋市 １１月９日付け 

     ２月号 ANG に全文掲載します。 

・愛知労働局の方から、難病患者就職サポーターのオンライン相談のお知らせをい 

ただきました。HP に掲載し、患者会などにはメールでお知らせしました。 

 

協議事項 

議題１ RDD2021 を実施します 

3 月 6 日（土） 13：00～15：00 金山総合駅連絡通路 

     図書館での難病書籍展示 

愛知県図書館    ２月 13 日～3 月 10 日 

名古屋市鶴舞図書館 ２月 20 日～3 月 18 日 

 

議題２ 難病患者とウイズコロナ 

 動画編集できしだい、・ユーチューブ、会 HP にアップします 



 

議題３ 愛知の難病ボータルサイト作りにむけて 

     愛知難病救済基金に 90 万円の補助金申請しました。 

     県医師会難病相談室担当の渡辺理事に協力のお願い文書を届けました 

     取り組みを進めます 

 

議題４ WEB 難病カフェ開催できるよう準備します 

 

議題５ 年次総会を ZOOMで開催します 

     日時は未定です 

 

４ 議事録署名人の選任に関する事項 

令和 3 年 2 月 13 日 

議  長   下前 君夫  ㊞ 

議事録書名人 佐野 義昭  ㊞ 

林  久代  ㊞ 

 


